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Una de las propuestas de la nueva imagen de la Real Fundacién Victoria Eugenia creada por el Estudio de comunicacién visual Patricia
Joga.

EN ESTE BOLETIN:

MAYO * MAYO 2023 -

iPRESENTA YA TU CANDIDATURA
PARA LOS PREMIOS DUQUESA DE
SORIA 2023!

Para participar en la convocatoria deberas
remitir tu trabajo antes del 2 de octubre de
2023 a las 10:00 hora espaiiola, a la Real
Fundacién Victoria Eugenia, a través del correo
electrénico: rfve@rfve.org.

Tras dos afios de espera, iPor fin podemos
anunciar que los Premios Duquesa de Soria
estan de vuelta! Desde ahora y hasta el
proximo 2 de octubre podras enviar tu
trabajo y formar parte de los galardones mas
importantes de la Real Fundacion.

www. rfve.es
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Premio Internacional de Investigacion
sobre coagulopatias congénitas “Duquesa
de Soria”.

Se convoca con el fin de premiar trabajos
originales e inéditos realizados en Espafia o
en el extranjero por autores de cualquier
nacionalidad. Esta dotado con una cantidad
de 10.000€ y sera valorado por un jurado de
reconocido prestigio e independiente del
Comité Cientifico.

Ayudas a proyectos de investigacion
Ademas del Premio “Duquesa de Soria”, la
Real Fundacién Victoria Eugenia presenta
una convocatoria para la concesién de
ayudas a proyectos de investigacion
relacionados con las coagulopatias
congénitas (proyectos a realizar), llevados a
cabo por profesionales sanitarios y de
caracter multidisciplinar en tres campos de
accion:

e Premio al proyecto de investigacion en
medicina basica. Dirigido a
investigadores que desarrollen una labor
de investigacion basica orientada a la
obtencion de conocimiento con posible
translacionalidad a la practica clinica en el
futuro.

Premio al proyecto de investigaciéon en
medicina clinica. Dirigido a
investigadores que desarrollen su labor
investigadora  sobre  humanos, a
cualquier nivel metodologico, en el
diagnostico, tratamiento o evaluacion de
pacientes con coagulopatias congénitas.
Premio al proyecto de investigaciéon en
medicina multidisciplinar. Dirigido a
investigadores que desarrollen su labor
investigadora  sobre  humanos, a
cualquier nivel metodoldgico, en aspectos
psicosociales, musculoesqueléticos u
ortopédicos.

En cada categoria de ayudas, el premio
consiste en una cuantia de 3.000 euros.
La entrega del Premio Internacional de
Investigacion sobre coagulopatias
congénitas “Duquesa de Soria” y de las
Ayudas a proyectos de Investigacion, se
efectuara en el acto de entrega de los
premios, a celebrar el viernes 24 de
noviembre de 2023 en el Aula 1 de
CaixaForum Madrid.

¢A qué estds esperando? Presenta tu
candidatura 'y colabora con la
investigacion en hemofilia y otras
coagulopatias. iEs el momento de
sumar!

CONSULTA AQUIi LAS BASES @
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https://rfve.es/wp-content/uploads/Premios_Duquesa_de_Soria_Nueva_Imagen.pdf
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NUEVA EDICION DEL CURSO
INTERNACIONAL
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CURSO INTERNACIONAL

DE FORMACION CONTINUADA
EN HEMOFILIA Y OTRAS e
COAGULOPATIAS mmmm

28 vy 29 DE
SEPTIEMBRE
20RO S

e El curso de modalidad presencial
tendra lugar los dias 28 y 29 de
septiembre en el Hotel Exe Plaza de
Madrid.

El programa, con una imagen renovada
y un aspecto mas dinamico, ya esta
disponible en nuestra web.

La Unica formacion presencial de la
fundacion, el XlIll Curso Internacional de
formacion continuada en hemofilia y otras
coagulopatias esta de vuelta estrenando
nueva imagen.

Y es que tras varios meses de esfuerzo y
transformacion positiva podemos anunciar
que el trabajo ha merecido la pena.

Este afio, la formacion mas especial e
importante de la fundacion, abordara la
Terapia Génica para hemofilia Ay B
desde una perspectiva integradora y
centrada en el paciente, como
siempre, de la mano de ponentes con
gran experiencia y prestigio en la
investigacion clinica y el manejo de
estas nuevas terapias.

El curso esta acreditado por la Sociedad
Espafiola de trombosis y Hemostasia
(SETH) y la Sociedad Espainola de
Hematologia y Hemoterapia (SEHH), y
cuenta con la ayuda y colaboracion de
varios laboratorios especializados:

=de) BIOMARIN

Apuntate ya la fecha: 28 y 29 de
septiembre en el Hotel Exe Plaza de
Madrid. ;Qué mas necesitas para
convencerte? jMatriculate y aprende
con y de los mejores profesionales,
quedan las ultimas plazas!

N SCAN ME
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LA RFVE INCORPORA EL BOTON
“HAZTE DONANTE”

e Puedes elegir hacer donaciones de
forma puntual o periddica, Ilo
importante es el valor que de
cualquiera de las maneras, puedes
aportar.

“La generosidad no consiste en dar algo
valioso, sino en sentir algo valioso cuando
das” , y esto es algo que como institucion,
tenemos muy presente. Nos sentimos
valiosos cada vez que promovemos la
investigacion, que ofertamos formacion o
difundimos informaciéon de valor, por eso
mismo a comienzos de este afio se puso en
marcha la creacién de este boton que no
tiene otra intencidén que esa, seguir dando y

aportando entre todos.

Con tu donacion ayudas a la Real Fundacién
a:

e Promocionar la formacidon entre todos
los profesionales sanitarios y futuros
profesionales.

Fomentar la investigacion y difundir y
comunicar en todas las plataformas
posibles, la labor educativa y cientifica
que tiene la Real Fundacién.

Aumentar la visibilidad de la hemofilia
y otras coagulopatias, sensibilizando a
todos los agentes sociales que forman
parte de la sociedad.

Y ademas, cuentas con la ventaja de deducir
impuestos en tu declaracion del IRPF.

Si, si, asi como lo lees: hasta 150 €, el 80%
del importe donado y el resto de la
donacién, el 35% del importe donado.

Puedes elegir hacer el donativo de forma
puntual o periédica, la cuestion es
aportar un granito para hacer mas alta la
montafa ¢Te animas?

iHAZ CLICK AQUi PARA HACER
TU DONATIVO!

&

“LA GENEROSIDAD NO
TEENDARALGO

, SINO EN SENTIR
ALIOSO CUANDO DAS”

ALGO

h"
'.ﬁ

I Real Fundacidn
Y £ VICTORIA EUGENIA

éCOomo puedo
donar?

HAZ CLICKEN EL
BOTON: HAZTE
DOMANTE

DONACION
PERIODICA

ENTRAEN
NUESTRAWEE

DONACGION
PUNTUAL

O

Puedes elegir hacer donaciones
de forma puntual o periédica, ko
Importante es el valor que de
cuclquiera de las  maneras,
puedes aportar.

www.rfve.es



https://rfve.es/donaciones-real-fundacion-victoria-eugenia/
https://rfve.es/donaciones-real-fundacion-victoria-eugenia/
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NUESTRO CURSO ONLINE: ABORDAJE CONTEMPORANEO DE LOS
PROBLEMAS MUSCULOESQUELETICOS ASOCIADOS A LA HEMOFILIA,
ACREDITADO POR LA COMISION DE FORMACION CONTINUADA DE LA
COMUNIDAD DE MADRID

e Las dos ediciones vigentes han sido acreditadas con 5,1 créditos.

Curso Online

ABORDAJE
CONTEMPORANEO

DE LOS PROBLEMAS
MUSCULOESQUELETICOS
ASOCIADOS A LA
HEMOFILIA

El Curso: Abordaje contemporaneo de los problemas musculoesqueléticos
asociados a la hemofilia, destinado a todos aquellos profesionales que quieran
profundizar sobre los trastornos musculoesqueléticos asociados a la hemofilia, ya
contaba con el aval de |la Sociedad Espafiola de Trombosis y Hemostasia (SETH) y el
de la Sociedad Espaiola de Hematologia y Hemoterapia (SEHH). Recientemente, ha
sido la Comision de Formacion Continuada de la Comunidad de Madrid la que nos
ha concedido la Acreditacion de actividad de formacién continuada de profesion
sanitaria, de forma que tanto hematdlogos/as, como enfermeros/as y fisioterapeutas,
con su inscripcion y participacion en la primera o segunda edicién, cuentan con 5,1
créditos de formacion.

La formacién 100% online estd dotada de materiales de ensefianza, tutoria y
direccion académica de ejercicios y seguimiento permanente.
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Se disponen de 4 meses para completarlo, siendo este tiempo suficiente para realizar
ademas los examenes tipo test de cada temario.
iSi todavia no te has apuntado, estas a tiempo de hacerlo en la segunda edicion!

¢ 12 Edicién: del 27 de marzo de 2023 al 27 de julio de 2023.
e 22 Edicion: del 2 de octubre de 2023 al 2 de febrero de 2024.

éVas a dejar pasar la oportunidad de aprender de los mejores profesionales?

CONSULTA AQUI EL PROGRAMA @

EXPERTOS EN HEMATOLOGIA PEDIATRICA SE REUNEN EN EL SEMINARIO DE
LA RFVE PARA HABLAR SOBRE TODO AQUELLO QUE MERECE LA PENA
CONOCER SI EN TU HOSPITAL HAY SERVICIO DE HEMATOLOGIA INFANTIL

e El seminario 100% online tuvo lugar el 24 de mayo a las 18:00h (hora
peninsular).

La jornada moderada por la Dra. Nuria Fernandez Mosteirin, del Servicio de
Hematologia y Hemoterapia del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza,
abordé la Trombosis en Pediatria y fue 100% gratuita.



https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-abordaje-contemporaneo-problemas-musculoesqueleticos-asociados-hemofilia/
https://rfve.es/expertos-en-hematologia-pediatrica-se-reunen-en-nuestro-proximo-seminario-para-hablar-sobre-todo-aquello-que-merece-la-pena-conocer-si-en-tu-hospital-hay-servicio-de-hematologia-infantil/
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Durante el seminario, se llevé a cabo una
interesante ponencia de la mano de
nuestros expertos:

e El Dr. Rubén Berrueco Moreno, jefe

de servicio de Hematologia pediatrica
y Responsable de la Unidad de
Trombosis y Hemostasia en Hospital
Sant Joan de Déu de Barcelona.
La Dra. Maria Dolores Falcén
Rodriguez, del Servicio de
Hematologia del Complejo
Hospitalario  Universitario  Insular-
Materno Infantil de Canarias.

Fueron ellos los encargados de compartir
Su experiencia y conocimiento sobre la
trombosis en pediatria.

Este seminario, al igual que el resto de los
organizados por la fundaciéon, fue una
oportunidad invaluable para actualizar
los conocimientos, intercambiar
experiencias, y establecer
colaboraciones en la busqueda de
mejores estrategias de prevencion vy
tratamiento de la trombosis en nifos.

Si no pudiste asistir, en nuestra pagina
web tienes la opciéon de acceder a la
grabaciéon en diferido.

SCAN ME
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YA DISPONIBLE EL VOLUMEN 34 DEL
MONOGRAFICO: “BLOOD
COAGULATION AND FIBRINOLYSIS”

Blood Coagulation

& Fi )1111()1\ SiS

En las uUltimas décadas los avances en el
tratamiento de la hemofilia han
mejorado el estado musculo-
esquelético y la integracion
sociolaboral de las personas con
hemofilia, consiguiendo no  sdlo
aumentar su esperanza de vida, sino
también mejorar la calidad de la misma.
Es por ello, que el abordaje de los
problemas de salud musculoesquelética,
intimamente ligados a la hemofilia, sigue
constituyendo un enorme reto para las
personas que lo sufren y los profesionales
de la salud.

No es la primera vez que la RFVE aparece
en un suplemento de esta conocida
revista dedicada a publicar avances
significativos a nivel mundial en el campo
de la coagulacion sanguinea, la fibrindlisis,
la trombosis, las plaquetas y el sistema
cininégeno-cinina, pues ya se venia
haciendo afios atras.

Esta vez también han participado distintos
profesionales y miembros de la Comisién
Cientifica de la fundacién.



https://journals.lww.com/bloodcoagulation/toc/2023/06001
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Entre ellas, la Dra. Hortensia de la Corte
Rodriguez, la Dra. Ana Marco Rico,0
nuestra presidenta, la Dra. Maria Teresa
Alvarez Roman, tratando de ofrecer una
vision amplia y a la vez especifica de
los aspectos actuales de las dianas
osteoarticulares de la hemofilia y sus
tratamientos, canal imprescindible para
acercar los avances a los profesionales de
la salud y las personas con hemofilia.

Entre las materias abordadas se han
incluido temas clasicos como el
hemartros, la sinovitis, la artropatia y
los hematomas musculares, desde una
vision contemporanea e integral. Sin
embargo, se ha puesto el foco en aquellos
aspectos mas novedosos, como las
actuales recomendaciones sobre cémo
orientar mejor los estilos de vida, la
actividad fisica, las recientes
herramientas de evaluacion
musculoesquelética a la cabecera del
paciente, las nuevas técnicas de
medicina fisica, rehabilitadora y
quirdrgica asi como el manejo de dolor
y la discapacidad.

Desde la Real Fundaciéon Victoria
Eugenia deseamos que los progresos
continlen y que pronto tengamos muchas
mas novedades que compartir.

SCAN ME

LA COMISION CIENTIFICA DE LA
RFVE, PRESENTE EN ISTH CONGRESS

v, 15112023

s "% JUNE 24-28 CONGRESS
#ISTH2023 ISTH2023.0RG

T % montréal

PLAN TO ATTEND!
ISTH2023.0RG

e El Congreso se celebré del 24 al 28
de junio de 2023 en Montréal,
Canada.

Diferentes miembros de la Comisién
Cientifica de la RFVE viajaron a Canada
para promover el conocimiento, la
prevencion, el diagnéstico y el tratamiento
de las enfermedades relacionadas con la
trombosis y la hemostasia, ademas de
seguir formandose como profesionales.
Los hematdlogos seleccionados se
encargaron de cubrir las principales
ponencias del ISTH 2023 para llevar a
cabo pequeias pildoras como resumen
de los temas tratados. Los videos se
podran consultar en nuestra pagina web a
finales del mes de julio.

Asi bien, el Dr. Manuel Rodriguez Lépez
resume las principales novedades de la
Hemofilia A, y la Dra. M? Teresa Alvarez
Roman, de la Hemofilia B. La Dra.
Inmaculada Soto, aborda la Purpura
Trombocitopénica Inmunolégica (PTI), y
la Dra. Ana Marco Rico, nos habla de las
Trombocitopatias. Por su parte, el Dr.
Ramiro Nufnez Vazquez, hace una
actualizacion de los programas en marcha
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de la WFH y de la actividad fisica en el paciente con Hemofilia. Por ultimo, pero no por ello
menos importante, la Dra. Nieves Alonso recapitula todo aquello relacionado con la
Enfermedad Von Willebrand.

La ISTH es la Sociedad Internacional de Trombosis y Hemostasia (ISTH), principal
organizacion mundial sin animo de lucro dedicada a la trombosis y la hemostasia, y este
congreso es uno de sus eventos mas esperados. En ISTH 2023, muchos de los principales
expertos mundiales en trombosis, hemostasia y biologia vascular, se reunieron para
presentar los avances mas recientes, intercambiar las Ultimas novedades cientificas y
debatir las aplicaciones clinicas mas novedosas disefiadas para mejorar la atencién al
paciente.

A través de un extenso programa de sesiones educativas, comunicaciones orales,
conferencias, exposiciones de la industria médica y oportunidades para establecer
contactos profesionales, el Congreso promueve importantes discursos y avances
cientificos.

@ {ACCEDE A LA PAGINA DEL ISTH 2023!

CONCEDIDOS 5.9 CREDITOS PARA LA CUARTA EDICION DEL CURSO
ONLINE SOBRE HEMOFILIA LEVE

e La cuarta edicién comenzé6 el pasado 7 de junio, pero aun esta abierto
el plazo de matricula.

El Curso Online sobre Hemofilia Leve, destinado a todos aquellos profesionales
relacionados con la medicina y la enfermeria que quieran ampliar conocimientos en el
manejo de pacientes con hemofilia leve, ya contaba con la acreditacion en las ediciones
anteriores, y con el aval de la Sociedad Espafiola de Trombosis y Hemostasia y el de Ia
Sociedad Espafola de Hematologia y Hemoterapia.

Recientemente, la Comisién de Formacion Continuada de la Comunidad de Madrid nos ?'
concedido la Acreditacion de actividad de formacion continuada de profesion

hematdloga del Servicio de Hematologia y Hemoterapia del Hospi-gal"'L_Jn,_,___
Servet de Zaragoza, y el Dr. Santiago Bonanad Boix, Médico hemat6loge er
trombosis y hemostasia en el Hospital Universitariy Politécnic’a

CONSULTA AQUIi EL PROGRAMA @ Vg



https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-xi-internacional-formacion-continuada-hemofilia-otras-coagulopatias-hemofilia-leve/
https://www.isth2023.org/
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LA REAL FUNDACION VICTORIA EUGENIA LLEVA A CABO UN CAMBIO DE
IMAGEN CON UNA VISION RENOVADA Y ATEMPORAL
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FUNDACION
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e El principal propésito es actualizar la percepcion de la entidad y de su
trabajo interno asi como de su actual y futura comunidad para posicionarla
como una organizacion moderna, humana y capaz.

Las personas que forman la RFVE son fieles * Fomentar la investigacién sobre
defensoras de que, como decia Unamuno: las consecuencias que el uso
“el progreso consiste en renovarse”, si, clinico de los tratamientos
renovarse para seguir creciendo, para provoca en las personas con
fortalecer la presencia, para aportar valor,
para adaptarse a los retos y desafios
cambiantes de una sociedad que no deja de . ) .
avanzar. Se trata de cambiar para reflejar un difundir y ampliar el
compromiso renovado con una misién conocimiento de la hemofilia y
ampliada y mejorada: otras coagulopatias entre todos
los agentes sociales, tanto dentro

e Promover la formacion con cursos como fuera del ambito clinico.
especializados en hemofilia y otras
coagulopatias entre los profesionales
sanitarios y todos aquellos que

guarden relacién con este campo.

hemofilia y otros trastornos de
coagulopatias  congénitas, 'y

Dotar de becas de investigacion
para conseguir la maxima
especializaciéon en temas relacio-



https://rfve.es/la-real-fundacion-victoria-eugenia-lleva-a-cabo-un-cambio-de-imagen-con-una-vision-renovada-y-atemporal/
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e -nados con la hemofilia, o de otros
problemas relacionados con las
coagulopatias congénitas.

Organizar congresos, seminarios,
mesas redondas y conferencias; editar
publicaciones y crear fondos
documentales, entre otros.

El nuevo logotipo de la Real fundacion,
creado en colaboracion con el Estudio de
comunicacién visual y branding Patricia
Joga, es un simbolo poderoso que encapsula
los valores positivos y de constante
movimiento que se llevan a cabo.

La busqueda de nuevos tratamientos para
la ayuda de la Hemofilia, ha sido una de las
piezas claves para la creacion del simbolo,
consiguiendo aportar sensacion de actividad.
Los distintivos evocan la forma de los
cromosomas en formato abstracto y
abierto para componer el isotipo,
simbolizando el acceso desde todas las
partes.

Por lo tanto, el principal proposito es
actualizar la percepcién de la entidad y de
su trabajo interno asi como de su actual y
futura comunidad para posicionarla como
una organizacién moderna, humana y capaz.

Ademas la fundacion ha renovado todo su
material corporativo y su presencia en linea,
sumandose asi a los cambios en las
plataformas digitales implantados ya a
comienzos de afio, con el fin de ofrecer una
experiencia mas interactiva y accesible,
adaptada a las nuevas necesidades digitales.

Se quiere seguir generando conciencia,
brindar apoyo y fomentar la investigacién
en el campo de la hemofilia y otras
coagulopatias congénitas mediante un
sistema de identidad visual versatil,
potente, reconocible y memorable.

La Real Fundacién, decidida a marcar una
diferencia significativa en la vida de
aquellos que conviven con esta patologia y
a brindarles esperanza en su busqueda de
una mejor calidad de vida, invita a todos
los usuarios a explorar y conocer la
nueva “cara” de la entidad.

REAL
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MANUAL DE IDENTIDAD CORPORATIVA
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CURSO ONLINE: PRESENTE Y FUTURO DEL TRATAMIENTO DE
LA HEMOFILIA

12 EDICION: DEL 4 DE MAYO DE 2023 AL 4 DE SEPTIEMBRE
DE 2023.

PRESENTE Y

FUTURO DEL

TRATAMIENTO
DE LA HEMOFILIA

(o a

CURSO ONLINE: HEMOFILIA LEVE

42 EDICION: DEL 7 DE JUNIO DE 2023 AL 7 DE OCTUBRE
DE 2023.

5.9
CREDITOS

CURSO ONLINE: EL PAPEL DEL LABORATORIO EN LOS

Curso online w

AL QLo 22 EDICION: DEL 10 DE JULIO DE 2023 AL 8 DE
ENLOS Nospe | NOVIEMBRE DE 2023.

LA COAGULACION

7.7
CREDITOS



https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/xii-curso-internacional-presente-futuro-hemofilia/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-xi-internacional-formacion-continuada-hemofilia-otras-coagulopatias-hemofilia-leve/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-papel-del-laboratorio-en-trastornos-coagulacion/
https://rfve.es/cursos-real-fundacion-victoria-eugenia/curso-papel-del-laboratorio-en-trastornos-coagulacion/
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LO QUE ESTA POR VENIR * iSiGUENOS EN
NUESTRAS RRSS!

PRESENTE Y FUTURO DEL TRATAMIENTO DE LA

HEMOFILIA. 22 edicién: del 7 de septiembre de
2023 al 7 de enero de 2024. @

ABORDAJE DE LA MUJER PORTADORA DE
HEMOFILIAAY B O CON COAGULOPATIAS.
22 edicién: del 11 septiembre de 2023 al 11 de
enero de 2024.

ABORDAJE CONTEMPORANEO DE LOS PROBLEMAS
ASOCIADOS A LA HEMOFILIA.

2?2 Edicion: del 2 de octubre de 2023 al 2 de febrero .,
de 2024. iY SIGUENOS!

PARA ESTAR AL TANTO DE
TODAS LAS NOVEDADES

EL PAPEL DEL LABORATORIO EN LOS
TRASTORNOS DE LA COAGULACION.

3?2 edicion: del 13 de noviembre de 2023 al 5 de
marzo de 2024

Con el inestimable apoyo de:

3:OMARIN

Q

- ®
novo nordisk

@Pﬁzer @ SODI @

www. rfve.es



https://rfve.es/
https://www.instagram.com/rfve_hemofilia/?hl=es
https://twitter.com/rfve_hemofilia
https://www.linkedin.com/company/real-fundaci-n-victoria-eugenia/
https://www.youtube.com/channel/UCllJj5rzAqeP2DMdndVhWfA

